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Sono Giuseppe Lombardo e sono
stato riconfermato alla carica di presi-
dente dell'associazione Parkinson per
il triennio 2006-09. Innanzitutto ringra-
zio, i componenti uscenti del consiglio
direttivo che nei tre anni trascorsi
hanno dato prova di disponibilita e di
collaborazione verso la vita dell'as-
sociazione, la quale prioritariamente
ha i suoi fondamenti nel volontariato.
Li voglio ricordare tutti: Angelo Valer,
Mario Celli, Gabriella Tarter, Marino
Postinghel, Aldo Valentini. Saluto
con particolare gratitudine Renzo Pe-
drotti che nei tre anni ha svolto il suo
compito di segretario amministrativo,
e non solo, con scrupolo e senso di
responsabilita. E stato determinante,
con Pia Gabrielli, nell'organizzazione
delle manifestazioni del quindicesimo
anno della nascita dell’Associazione.
Naturalmente & e sara un riferimento
dell’Associazione.

Allo stesso tempo desidero salu-
tare e ringraziare i componenti del

nuovo consiglio direttivo che gia fin
dalle prime riunioni si sono mostrati
volenterosi, portatori di nuove idee e
disponibili verso iniziative ed attivita
future.

Quali traguardi ci prefiggiamo nei
tre anni futuri? Le idee sono tante e
sono tutte legate dal tema dell'ap-
proccio globale alla malattia:

1. Attivita di riabilitazione si-
stematica nelle strutture
pubbliche esistenti, con il
rafforzamento del sistema
di “corsia preferenziale”
nell’ambito della fisiocine-
siterapia e della logopedia;

2. Supporto psicologico, isti-
tuzionalizzato, sia per la
persona con Parkinson sia
per i familiari;
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3. Attivazione di un Day-Ho-

spital finalizzato all’assi-
stenza dell'ammalato nelle
fasi di cambio di terapia o
in situazioni particolari;

4. Assistenza alle persone
che sono state sottoposte
all’operazione per la neuro-
stimolazione profonda che
attualmente sono costrette
ad andare fuori provincia.

In buona sostanza creazione
di uno sportello parkinson in
grado di dare risposte con-
crete a tutti i bisogni delle
persone che soffrono di que-
sta malattia.

Sono consapevole che vi sono diffi-
colta nellambito della struttura sani-
taria, sono certo perd che con il vo-
stro aiuto potremo fare in modo che
gli obiettivi sopraesposti diventino
realta.

Giuseppe Lombardo
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L’Associazione ha un nuovo Direttivo

L'assemblea dei soci del 27 marzo
2006, alla quale molti di voi hanno
partecipato, ha rinnovato le cari-
che sociali.

| circa 70 soci presenti hanno vo-
tato il Consiglio Direttivo, Collegio
Sindacale e Collegio dei Probiviri.

Il nuovo Consiglio Direttivo é stato ampliato a nove mem-

bri e risulta cosi composto:

Giuseppe Lombardo (presidente)
Valentina Tomasoni (vicepresidente)
Domenico Manigrasso (vicepresidente)

Fabio Ambrosi (tesoriere)
Mariachiara Franzoia

Pia Gabrielli

Luigina Mazzurana
Renata Nicoletti

Odilia Zotta

Come si vede, il Consiglio ha deciso la riconferma di Giusep-
pe Lombardo presidente e la nomina di due vicepresidenti,
Valentina Tomasoni e Domenico Manigrasso. Fabio Ambrosi

sara il nostro tesoriere.

Per il Collegio Sindacale sono stati eletti Alba Bertolini,
Angelo Franceschini e Michele Rizzi.

Formano il Collegio dei Probiviri i nostri medici Albina
Boreatti, Claudio Boninsegna e Aldo Genovese.

Il Direttivo si impegna a soste-
nere ed estendere territorial-
mente le attivita a sostegno
dei malati e familiari.

Obiettivo da raggiungere gra-
dualmente nel triennio é la
creazione dello SPORTELLO
Parkinson, un’organizzazione
di operatori in campo medi-
co in grado di farsi carico del
malato e della sua famiglia.

Non si tratta di un ufficio o
di altra struttura materiale,
bensi di come dovrebbe es-

2

sere organizzata I'assistenza
sanitaria per i nostri pazienti.
E un approccio particolare a
questa malattia, una moda-
lita di presa in carico di una
persona la cui patologia, colla
quale sa che dovra imparare
a convivere, ha effetti sia sul
piano fisico corporeo, sia sul
piano psicologico.

Quello che noi chiediamo é
un approccio clinico e riabi-
litativo globale che vede il
neurologo come figura princi-
pale, in grado di prendersi a

carico un malato, di seguirlo
negli anni a seconda dell’evo-
luzione della patologia, di per-
sonalizzare la cura farmacolo-
gica, di attivare tutti quei sup-
porti interdisciplinari quando
e qualora fossero necessari
o anche soltanto opportuni,
al fine di un migliore utilizzo
delle capacita residue, per
una convivenza dignitosa con
la malattia e una accettabile
qualita di vita.

Le strutture sanitarie operanti in
provincia non hanno garantito
fino ad ora un’assistenza quali-
ficata e personalizzata ai malati,
molti dei quali sono stati costret-
ti, in questi anni, a rivolgersi a
medici fuori provincia.

II' Consiglio Direttivo prendera
contatti con i responsabili della
sanita locale, facendo presen-
te I'importanza di un approccio
integrato che si avvalga di tutte
le acquisizioni (farmacologiche,
psicologiche e tecnologiche)
piu recenti, messe in atto da un
team interdisciplinare. La terapia
farmacologica personalizzata va
accompagnata da interventi di fi-
sioterapia, psicoterapia, in qual-
che caso, in presenza di disturbi
cognitivi, di riabilitazione visiva
e uditiva e la sanita locale, su
ammissione dell'équipe medica
che segue I'Associazione, non &
0ggi in grado di seguire i malati
con interventi personalizzati.

In provincia inoltre esistono
strutture sanitarie di riabilitazio-
ne sotto-utilizzate che potrebbe-
ro essere predisposte alla riabi-
litazione dei nostri malati.



Convegno per la Giornata Mondiale del malato di Parkinson

“Parkinson, realta clinica e im-
patto sociale’. E stato scelto
questo titolo per il convegno
informativo promosso dalla Cir-
coscrizione Oltrefersina in col-
laborazione con I'associazione
Parkinson Trento in occasione
della Giornata mondiale del
malato di Parkison celebrata a
Trento.

L'obiettivo come ha spiegato
Giuseppe Lombardo presiden-
te dellAssociazione trentina é
stato quello di fare il punto sulla
ricerca sulla patologia e sull’atti-
vita della rete associativa a livel-
lo locale e nazionale.

Relatori dell'incontro sono sta-
ti il dottor Claudio Boninsegna
neurologo presso 'ospedale S.
Chiara di Trento e il dottor Aldo
Genovese neurologo presso
I'’Azienda Sanitaria. Quest'ultimo
ha illustrato 'epidemiologia della
malattia di Parkinson , malattia
degenerativa del sistema nervo-
so centrale, le cui cause sono
0ggi ignote e che conta 187 casi
su 100.000 persone, con una
media di 20 nuovi casi I'anno.
|l Parkinson colpisce soggetti di
entrambi i sessi mostrando i suoi
primi sintomi tra i 50 e 60 anni
di eta. Nel 5% dei casi 'esordio
pud avvenire prima dei 40 anni.
|l dottor Boninsegna ha prose-
guito nell’illustrazione diagnosti-
ca della malattia che debilita il
sistema motore del nostro corpo
e la sfera nervosa. Mentre sensi
ed intelletto rimangono intatti,

vengono meno le abilita motorie  fermato sullaspetto epidemiolo-
e la prontezza dei movimenti. Il gico della malattia e sullimpatto
dottor Genovese si € invece sof-  sociale del fenomeno.
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La malattia di Parkinson
provoca nella persona un
forte impatto: i suoi effetti
sono ben visibili all’ester-
no e il malato tende ad
isolarsi e a cadere in de-
pressione. Qui il lavoro
dell’Associazione trenti-
na risulta essere valido e
concreto per sensibilizza-
re, consigliare, orientare
i malati e i loro famigliari
verso le strutture ospe-
daliere e i centri di riabi-
litazione. Molti obiettivi
in questo senso sono stati
raggiunti, molti altri inve-

ce attendono risposte da
amministratori e speciali-
sti del campo.

Il dibattito che € seguito & sta-
to vivace e molto partecipato. |
relatori presenti hanno risposto
alle molte domande e hanno
ascoltato con disponibilita gli in-
terrogativi dei malati e dei loro
famigliari e le carenze che essi
riconoscono nella sanita tren-
tina, condividendo il fatto che
ancora molto si pud e si deve
fare.
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Proposta per ’AUTORIABILITAZIONE FISICA

Tra i sintomi peggiori di questa malattia e la depressione, psicologica e fisica, umorale e

comportamentale, a danno di altre persone spesso vicinissime al malato, da cui un circolo

vizioso pluri-depressivo.

Non si puo dunque combatterla soltanto sul piano fisico. Occorre “pensare positivamente”,

non ripetersi né lasciarsi ripetere che “il Parkinson ¢ una malattia (o peggio “un morbo”)

degenerativa, con aggravamento sistematico e inesorabile”.

Comunque lottare fisicamente ha un duplice significato:

» contrastare dalla base I’effetto della perdita di dopamina e la conseguente inerzia musco-
lare-motoria;

» recuperare motilita controcorrente e quindi conquistarsi un tanto (o un poco) di vivibi-
lita e di autonomia.

Con tutti i limiti di una precaria quotidianita, soggetta a tendenze contraddittorie, il
lavoro generalmente mattutino per I’auto-riabilitazione, rispetto ai disturbi parkin-
soniani, puo aiutare i pazienti a vivere meglio, a cogliere qualche stimolo positivo, a
sentirsi in grado di auto-gestirsi, sia pure parzialmente.

La sequenza operativa di “esercizi”, che proporremo a partire da questo numero, rappresenta
una sintesi soggettiva del Manuale di autoriabilitazione della Fondazione Salvatore Mau-
geri, influenzata da parallele esperienze della “euritmia” staineriana, della “bio-voce”, della
fisioterapia in acqua.

Essa potra servire da schema disciplinare quotidiano per un impegno di almeno trenta mi-
nuti oppure da piattaforma dove scegliere gli elementi piu adatti alle singole differenziate
condizioni in cui si trovano (0 si sentono) 1 pazienti in cura.

Quanto piu delicato ¢ lo status di costoro, tanto piu lentamente vanno eseguiti gli esercizi,
in atteggiamento di ‘ascolto’ del proprio corpo da parte della mente, cercando di ricavarne
piu piacere che non stanchezza.

ESERCIZI

Essi rispondono piut 0 meno estesamente alla vasta sintomatologia del disturbo parkinsonia-
no e riguardano specificatamente:

IL COLLO IL TRONCO

LE SPALLE IL CAMMINARE
LA SCHIENA IL RESPIRARE
LE BRACCIA LA VOCE

LE GAMBE

Altri esercizi sui generis, non incasellabili nel programma ginnico in senso lato, ma assai
importanti per la vita dei malati e non, in eta avanzata, sono:

* leggere ad alta voce, a diverse velocita
* raccontare favole o storielle, magari anche mimandole
* cantare a voce piena (possibilmente), registrandosi e ascoltandosi
* recitare poesie, anche a memoria.
essebi
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E] Espiranda {soffiandn), abbassare la tesia portanda il ments verso ¢ stemo.
Clinspiranco, alzare |a testa e guardare il soffitio. ; . .
Ripefers Mesorcizio 10 volle

b A

fiea come la pracadente, lesta in posizione mediana; inspirare. |;L_-|\|

P Funtare |3 tes1a a deslra espiranda & tomare alla posiziana di partenza (A) Inspirando,

C) Rualars la tests 5 sin/stra espirandeo. Ripefare l'esercizio 10 volfe
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B} Ruatars ls spalle in senso crario per 10 sacand
& Dol in Sansa antiorario | Ripetere Pasarcizio 3 valte
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